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MPR et centres de références maladies rares, interdisciplinarité, réseaux
MPR and rare disease reference centres, interdisciplinarity, networks
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plus de répondre à tous les projets.
Les réseaux de santé vont donc devoir trouver leur place dans ce cadre renouvelé.
C’est pour eux un enjeu fort dont dépendra leur avenir à moyen terme.ommunications orales
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e premier plan maladies rares a permis la création de 131centres de référence
aladies rares.
es centres constituaient un maillon essentiel du dispositif pour :
organiser le dépistage et l’accès aux tests diagnostiques ;
améliorer les connaissances concernant la maladie ;
définir les bonnes pratiques de prise en charge ;
assurer une activité de recours pour la prise en charge personnalisée de certains
atients ;
initier et coordonner des recherches sur la ou les maladie(s) pour laquelle il a
té labellisé ;
participer à la surveillance épidémiologique.
ace à ces exigences multiples l’association de plusieurs services, voire de
lusieurs sites a souvent été nécessaire pour répondre au cahier des charges.
a sélection des centres s’est fait en tenant compte de l’activité préexistante et
e la notoriété du coordonnateur pressenti. Les services MPR ont rarement eu
’occasion de se mettre en position de leader. Lille est un cas particulier où les
cteurs ont choisi comme coordonnateur un médecin de MPR parce qu’il avait
éjà organisé le passage de relais entre les équipes pédiatriques et les équipes
’adultes pour plusieurs maladies. Quelques autres services font officiellement
artie du noyau constitutif d’un centre de référence, surtout dans les maladies
eurologiques.
e centre de référence doit aussi structurer et animer une filière de prise en charge
anitaire et médico-sociale. Les soins de suite et les structures médicosociales
ont donc des partenaires privilégiés.
e centre doit aussi répondre aux besoins spécifiques d’accompagnement des
ersonnes atteintes de maladies rares. Le plan prévoyait aussi que les maisons
épartementales des personnes handicapées seront mises en relation, de manière
tructurée, avec les réseaux de prise en charge des patients atteints de maladies
ares Un médecin MPR a donc souvent été sollicité.
nfin le dépistage de certaines maladies passe par une réévaluation diagnostique
e personnes résidant souvent dans des structures médico-sociales. Le médecin
e MPR peut constituer l’interlocuteur privilégié du centre.
d
877-0657/$ – see front matter
oi:10.1016/j.rehab.2011.07.036n conclusion, si le plan maladies rares n’a pas été l’occasion pour la MPR
e se mettre sous les feux de la rampe, la spécialité a bien été intégrée dans le
onctionnement des centres de référence.
oi:10.1016/j.rehab.2011.07.474
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ès les années 1980, des expériences de coordination sous forme de réseaux
ntre professionnels de santé libéraux voient le jour. En 1996, cette notion est
tendue aux établissements de santé qui peuvent créer des réseaux de soins
pécifiques ou rejoindre des réseaux existants.
’émergence d’un concept unique de réseaux est le fruit d’un long proces-
us, aboutissant à une définition officielle, transcrite dans la Loi du 4 mars
002 relative au droit des malades et à la qualité du système de santé : Les
éseaux de santé ont pour objet de favoriser l’accès aux soins, la coordination,
a continuité ou l’interdisciplinarité des prises en charge sanitaires, notamment
e celles qui sont spécifiques à certaines populations, pathologies ou activités
anitaires. Ils assurent une prise en charge adaptée aux besoins de la personne
ant sur le plan de l’éducation à la santé, de la prévention, du diagnostic que des
oins.
es dispositifs réglementaires apportent progressivement la reconnaissance et
urtout les financements à ces modes de coordination : fonds d’aide à la qualité
es soins de ville (FAQSV) en 1999, puis création de la dotation nationale de
éveloppement des réseaux (DNDR), déclinée régionalement (DRDR) en 2002.
e fonds d’intervention pour la qualité et la coordination des soins (FIQCS),
egroupe à partir de l’année 2007 les enveloppes budgétaires FAQSV et DRDR
réexistantes.
ouvent précurseurs, les réseaux de santé bénéficient d’une expérience cer-
aine dans le domaine de la coordination des parcours de santé. Néanmoins,
’autres modes d’organisation émergent de manière assez dynamique ces der-
ières années. Parallèlement, les dotations budgétaires spécifiques ne permettentoi:10.1016/j.rehab.2011.07.475
